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Vivendo com insuficiéncia renal:
obstdculos na terapia da hemodidlise na
perspectiva das pessoas doentes e suas familias
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3 Sabrina da Silva de Souza, * Juliana Graciela Vestana Zillmer, > Soraia Geraldo

Rozza Lopes, ¢ Julia Estela Boell |

Resumo: O principio do Sistema Unico de Satide

do Brasil ¢ assegurar 4 populago o direito a uma
atengdo 2 satide universal, integral e gratuita, incluindo
as pessoas com insuficiéncia renal. O objetivo desta
pesquisa foi examinar as perspectivas das pessoas com
doenca renal cronica e seus familiares sobre os obstdculos
enfrentados no acesso a terapia de hemodidlise. Foi
realizado estudo qualitativo em um hospital piblico
localizado no sul do Brasil. Utilizando uma amostragem
tedrica, 11 pessoas em hemodidlise e cinco familiares
foram selecionados. Os dados foram obtidos mediante
entrevistas semiestruturadas e realizou-se andlise de
conteddo convencional. Os resultados mostraram

que os participantes manifestavam ter recebido bom
atendimento dos profissionais de satide no tratamento
de hemodidlise. Além das sessoes de hemodidlise, eles

também reconheciam o acesso gratuito a medicamentos,

exames, hospitalizacdes, transporte, alimentagio e outros.

No entanto, enfrentavam caréncias e dificuldades pela
falta de profissional médico, medicamentos e materiais
bésicos de diagnéstico. Por isso, aqueles com mais
recursos econdmicos optavam pela medicina privada,
consultando especialistas, comprando medicamentos e
realizando exames mais rapidamente. Conclui-se que os
obstdculos no acesso a terapia de hemodidlise repercutem
negativamente na aten¢ao a saide das pessoas com DRC
e acentuam as desigualdades sociais.
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Introdugao

A doenga renal cronica (DRC) é considerada uma pandemia ou um problema
global de sadde publica (GLASSOCK; WINEARLS, 2011; SALGADO
FILHO, 2009). Essa epidemia em nivel mundial tem sido explicada pelo
excessivo crescimento no nimero de pessoas com diabetes, hipertensio
arterial e obesidade, assim como pelo aumento na expectativa de vida da
populagao (MOLITCH et al., 2003; HAMER; EL NAHAS, 2006). Os dados
s30 imprecisos, mas estima-se que o nimero de pessoas com diabetes passard
de 171 milhdes no ano 2000 a 366 milhdes no ano 2030. Isto, portanto,
poderd aumentar significativamente os casos novos de DRC (DAVIDS, 2007).

Segundo os profissionais da saide, os avangos tecnoldgicos e terapéuticos
dos tratamentos da DRC contribuiram para melhorar a qualidade de
vida e o aumento da sobrevida das pessoas com esta condi¢ao crénica
(MARTINS; CESARINO, 2005). Das terapias existentes na atualidade, o
transplante renal ¢ considerado a melhor op¢ao. No entanto, a hemodidlise
¢ a terapia mais utilizada em nivel mundial devido, entre outros, aos
problemas diversos que enfrentam os programas de transplantes, pela
falta de 6rgaos e uma estrutura inadequada para capté-los e aproveitd-los
(GARCIA; HARDEN; CHAPMAN, 2012).

No mundo inteiro, tem havido incremento no acesso as terapias renais
nos tltimos anos. Contudo, persistem dificuldades no acesso, sobretudo nos
paises de média e baixa renda (RISVI et al., 2003). Situagao diferente parece
ocorrer em pafses onde a populagio tem acesso a um sistema universal de
sadde. Com exce¢io dos Estados Unidos, a maioria dos paises desenvolvidos
dispde de um sistema com acesso gratuito as terapias renais a toda a
popula¢io. No caso latino-americano, Argentina, Brasil, Costa Rica, Cuba,
Uruguai e Venezuela também dispdem de um sistema de cobertura universal
a cargo do Estado (MIZRA]JI et al., 2007). Algumas evidéncias sugerem,
contudo, que mesmo em pafses com um sistema de prote¢io social em
sadde, persistem desigualdades no acesso, utilizagio e resultados da atengio
médica, particularmente nas terapias renais: didlise peritoneal, hemodidlise e
transplante. Por exemplo, a mortalidade é maior na Argentina em pessoas em
hemodidlise com poucos recursos econémicos em comparagao com aqueles
com maiores recursos (MARINOVICH et al., 2012). Da mesma maneira, no
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Reino Unido encontrou-se associagio entre baixa condi¢ao socioecondmica e
maior mortalidade em pessoas em didlise (CASKEY et al., 20006).

O assunto é particularmente de interesse no Brasil, que enfrenta complexos
desafios no controle das doencas crénicas, incluindo a insuficiéncia
renal (LESSA, 2004), no contexto do Sistema Unico de Saide (SUS) e
desigualdade social persistente (CHOR, 2013). O nimero estimado de
pessoas em didlise no pafs foi de 91.314 em 2011, dos quais 90% estavam
em hemodidlise (SESSO et al., 2011). A aten¢io as pessoas com DRC é uma
das dreas de competéncia do SUS. De acordo com as disposi¢des oficiais,
a atengdo as pessoas com esta doenca inclui acesso universal e gratuito as
terapias renais, incluindo: didlise peritoneal, hemodidlise, e/ou transplante
renal; medicamentos bdsicos e excepcionais da assisténcia farmacéutica;
consultas médicas e com outros profissionais da satde; transporte; acesso a
internagao hospitalar quando necessdrio; e equidade em lista de espera para
transplante renal (SILVA et al., 2011).

Apesar das disposigoes oficiais, vdrias dificuldades tém sido reportadas
na aten¢io a pessoas com DRC. Um estudo apontou menor gasto com
medicamentos com pessoas com DRC que residiam em municipios de menor
indice de desenvolvimento humano (SILVA et al., 2011). Disparidades
regionais acentuadas também foram indicadas em relagao aos transplantes
(MEDINA-PESTANA JR. et al, 2011) e 61,5% dos participantes de um
estudo afirmaram haver necessidade de mudancas nos servicos de hemodidlise
(COUTINHO; TAVARES, 2011).

Considerando esta situagdo, desenvolvemos um estudo que teve como
objetivo examinar as perspectivas das pessoas com DRC e seus familiares sobre
os obstdculos enfrentados na terapia de hemodidlise. O mesmo foi orientado
pela questao: Quais sao as facilidades ou dificuldades que as pessoas com
DRC enfrentam na terapia da hemodidlise? Nosso interesse nesta pesquisa
estd centrado no uso de tecnologias em sadde, neste caso a hemodidlise, mas

do ponto de vista dos préprios usudrios e suas familias.
Metodologia

Este artigo faz parte de uma pesquisa qualitativa desenvolvida num hospital

universitdrio de uma universidade publica localizada em uma cidade do Sul
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do Brasil. A estratégia qualitativa foi adotada porque ¢ idonea para explorar as
dimensoes subjetivas, perspectivas, experiéncias, os significados e as prdticas
discursivas da populagio (BOSI; MERCADO, 2007).

As pessoas que participaram do estudo compuseram dois grupos: a) pessoas
com DRC; e b) familiares. A partir da amostragem teérica (KUZEL, 1992),
foram selecionadas 11 pessoas e cinco familiares. O critério para a sua inclusao foi
que as pessoas com DRC estivessem no tratamento de hemodidlise por mais de
seis meses e que os familiares fossem seus acompanhantes. A idade dos primeiros
oscilava entre 26 e 80 anos, cinco eram homens e seis mulheres; sete estavam
casados, trés eram vitivos e uma divorciada. Eles tinham, em média, 4,3 anos
em didlise, além de terem outras doengas cronicas, sobretudo diabetes mellitus e
hipertensio arterial. Excetuando duas de classe média, as demais pessoas eram
de nivel socioecondmico baixo.

Os dados foram coletados no hospital entre setembro de 2011 e janeiro de
2012, por meio de entrevistas semiestruturadas com pessoas com DRC e seus
familiares no servigo de hemodidlise. A escolha dessa abordagem foi porque a
mesma permite aos participantes decidirem o que querem contar de sua histéria
e como deve ser contada. Os participantes foram incentivados a falarem de
suas histdrias em relagio a doenga e 2 aten¢io a satide que vinham recebendo.
As questdes iniciais utilizadas pelos pesquisadores foram do tipo: “Poderia me
contar desde que vocé comegou com a doenga?”. Ou: “O que fez para cuidar de
sua saide?”. A entrevista foi dividida em quatro fases: a) abertura (apresentacio;
agradecimentos; apresentacao dos objetivos do estudo; objetivos e dinimica
da entrevista; e abertura para perguntas dos entrevistados); b) exploragio da
experiéncia da doenga (comego; causas; manifestagoes; efeitos; etc.); ¢) o processo
da aten¢ao a DRC (a busca da atengao; sucessos; facilidades e obstdculos);
d) encerramento (sintese; perguntas sobre dados adicionais; perguntas aos
pesquisadores; e agradecimentos).

As entrevistas foram gravadas e complementadas com notas das observagoes;
posteriormente foram transcritas de acordo com regras preestabelecidas.
As mesmas foram capturadas no programa Ethnograph. Os dados foram
analisados mediante andlise de contedddo convencional (HSIEH; SHANNON,
2005). O processo consistiu na leitura repetida do texto e imersao nos dados

para ter uma visao do conjunto e permitir a elaborago dos cédigos, temas
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centrais e posteriormente das categorias. Resultaram desse processo de andlise
as seguintes categorias: “As terapias funcionam, se estiver dentro do servi¢o”s
“O primordial é uma boa aten¢ao”; “O diagndstico tardio”; “O transporte é
gratuito, mas demorado”; “Agilidade nas consultas particulares”; “Instabilidade
na disponibilidade de medicamentos e realizagao de exames”; e “A hemodidlise
como prisao’.

Quanto aos aspectos éticos formais, foi solicitado o consentimento dos
participantes, comunicando que poderiam desistir a qualquer momento. Sob
nenhuma circunstancia foi pedido aos participantes para continuarem a entrevista,
caso se sentissem desconfortdveis ou ameagados. O projeto foi aprovado pelo
Comité de FEtica em Pesquisa com Seres Humanos de uma Universidade Federal,
com certificado nimero 2263 e atendeu a Resolu¢io 196/96 do Conselho

Nacional de Sadde, vigente na ocasiao da pesquisa.

Resultados

As pessoas com DRC e seus familiares entrevistados adotaram uma postura
na qual reconheceram ter recebido uma boa atengio nos servicos de satde,
referente ao tratamento realizado pelos profissionais da satide. No entanto,
também referiram enfrentar diversos obstdculos e caréncias durante o processo
da hemodidlise, desde o0 momento do diagndstico até a realizagao das sessoes

dialiticas e a obten¢io de alguns insumos para o tratamento.

As terapias funcionam, se estiver dentro do servigo
As pessoas em hemodidlise precisavam ir até o servigo de didlise no hospital. Elas
realizavam as terapias de hemodidlise duas ou trés vezes na semana. Algumas
iam segunda, quarta e sexta-feira; outras, ter¢a e quinta-feira. Algumas iniciavam
as sete horas da manha, outras as 11 e outras as 15 horas. As sessoes, em geral,
eram de trés horas, algumas com duragio de duas horas e meia. Devido ao
ndimero restrito de sete mdquinas existentes no servigo, o nimero de pessoas que
frequentavam o servi¢o de hemodidlise oscilava entre 20 e 25. Este ndmero era
varidvel devido as hospitaliza¢oes, transplantes e Gbitos.

As dificuldades em entrar no servigo de hemodidlise eram multiplas, sobretudo
pela falta de mdquinas e, consequentemente, a inexisténcia de vagas; mas uma vez

inseridas no servigo, as pessoas com DRC tendiam a ter o tratamento garantido.
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Algumas pessoas solicitavam mudangas nos hordrios, sobretudo aqueles que
realizavam suas sessoes no periodo da tarde. O motivo mais frequente era terem
mais facilidade de transporte neste hordrio ou devido a suas atividades laborais.
Essas solicitagoes eram atendidas de acordo com a disponibilidade do servigo, em

geral, quando uma pessoa morria ou recebia o transplante.

O primordial: uma boa ateng¢do

A maioria das pessoas entrevistadas referenciou sua satisfagao pela qualidade da
atengdo que recebia por parte dos profissionais da satde, particularmente dos
médicos, das enfermeiras, em especial daqueles que trabalhavam na unidade de
hemodidlise, mas também nos diferentes niveis do SUS, tanto nas unidades bdsicas
de satide como nos hospitais. Segundo os termos que utilizavam comumente, eles
sempre recebiam uma “boa aten¢o”, da qual nao podiam reclamar ou ter queixa
alguma. Multiplas eram as razdes pelas quais essas pessoas e seus familiares
manifestavam-se satisfeitas com a aten¢io que recebiam, destacando o tratamento
afetuoso por parte dos profissionais da sadde. Além disso, reconheciam como
positivo o acesso gratuito as sessoes de hemodidlise, ao transporte, as consultas,
aos medicamentos, aos exames, a hospitalizagao e, inclusive, as refei¢oes recebidas
durante ou apds a sessao de hemodidlise. Um homem exp6s algumas das razoes
pelas quais ficava satisfeito com a atengao:

Eu estava sendo atendido por uma das melhores casas que tem no Brasil, a ... de
Porto Alegre, e ndo tem o que dizer de l4. Mas aqui (no hospital) ¢ muito melhor... A
rapidez com que as coisas acontecem aqui é mais presteza, entende? Tu tens que fazer
um exame, vocé tem que fazer aquilo, as coisas funcionam. As pessoas sao atenciosas
contigo e te escutam e isso ¢ muito importante... Tu falas e as pessoas te ouvem... eu
achei muito bom isso. Até eu ndo esperava isso do servigo publico para ser sincero...

eu nao tenho o que dizer do servigo publico...

O diagnéstico tardio

Virias foram as referéncias feitas pelos participantes sobre o inicio da atengio
ao problema renal. Por um lado, metade deles foi diagnosticada pelos médicos
particulares, e outra metade, pelos profissionais dos hospitais publicos. Mas
a maioria deles nio foi diagnosticada oportunamente, o que acarretou em
apresentar a insuficiéncia renal j& em estado avangado. E também, uma vez feito

o diagnéstico, os médicos indicaram a hemodidlise pela gravidade da situagao
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das pessoas. Vdrios afirmaram ter rejeitado a proposta inicial da fistula, porque

os impediria de trabalhar ou por motivos estéticos.

O transporte é gratuito, mas demorado

Vdrios participantes residiam na cidade onde estavam realizando a terapia da
hemodidlise; outros vinham de localidades mais distantes, mas todos da regiao
metropolitana. Apenas um contava com automével préprio, motivo pelo qual a
maioria precisava de transporte ptiblico. Neste caso, recebiam auxilio das prefeituras
municipais, mediante o programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD). Com
esse programa, um carro ou ambulincia os transportava para o hospital e de volta
para a sua casa, duas ou trés vezes na semana. O transporte estava disponivel todos
esses dias, sem custo algum para as pessoas ou familiares acompanhantes. Uma
familiar fez referéncia ao apoio recebido pela prefeitura com o transporte:

E agora nds estamos aqui (no hospital). A Secretaria (do municipio) estd ajudando
bastante; estd trazendo nés para cd e levando e assim a gente vai tocando o barco de
pouquinho em pouquinho. A gente atinge o orgamento que ¢ a cura dele... A Secreta-
ria ndo estava ajudando na época (passada). Agora que eles comegaram com o carro
a circular por l4 (no bairro) dai foram buscar um de nds, levaram agora... Agora estd

rolando tudo certo, estd dando tudo certo.

No entanto, segundo vdrios outros testemunhos, a utilizagao do transporte
publico apresentava dificuldades. Algumas prefeituras pequenas contavam
com poucos carros e motoristas e nem sempre havia transporte disponivel em
todos os hordrios. O comum era terem transporte no perfodo matutino para os
hospitais e o retorno para suas residéncias a tarde. Por isso, as pessoas que faziam
a hemodidlise pela manha precisavam ficar aguardando no hospital o transporte
de retorno para sua casa. Aqueles que faziam hemodidlise a tarde precisavam ir
pela manha para garantir o transporte de ida, mas caso perdessem o transporte
de retorno deveriam retornar para suas residéncias com seus préprios meios.

Uma situagio particularmente problemdtica, sobretudo para as pessoas idosas,
era o nimero de horas que durava todo esse processo, desde 0 momento de saida
de casa até o retorno, podendo chegar a dez horas ao dia, com um total de 30
horas semanais. Além disso, tinham como complicador os efeitos frequentes apds
a sessdo: mal-estar (fraqueza, sono e nduseas) que alguns sentiam e se agravava
com o transporte. Uma mulher, com quase 70 anos, descreveu em termos

pessimistas sua situagio pela utilizagao do transporte oferecido pela prefeitura:
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Para chegar as oito horas (da noite) em casa (quando saf as dez da manha), trés vezes

na semana... a gente que ¢ de idade... e nio tem satde, ¢ triste. E triste isso ai. E triste.

A maioria das pessoas era acompanhada ao hospital pelos familiares
para as sessoes de hemodidlise. Em geral, as pessoas idosas precisavam do
acompanhamento de um familiar, diferentemente dos mais jovens. O familiar
e a pessoa em tratamento viajavam no transporte da prefeitura sem pagamento
algum; mas esse acompanhamento podia ter efeitos negativos na renda da familia,

porque o acompanhante nio trabalhava nos dias da hemodidlise.

Agilidade, mas nas consultas particulares

Houve unanimidade entre os participantes que os profissionais de satude
tratavam bem e dispensavam a aten¢io necessdria durante as consultas no posto
de satde e no hospital, como j4 colocado anteriormente. Entretanto, essas pessoas
e seus familiares enfrentavam diversas dificuldades na realizacio de consultas
com especialistas pelo distanciamento entre a atengdo primaria e a atengao
especializada. Mesmo no servigo de hemodidlise faltava médico nefrologista.
A falta de especialistas nefrologistas tinha dois efeitos: por um lado, o tempo
das interconsultas era muito longo; ou seja, o tempo de espera entre a consulta
no posto de satde e a consulta com o especialista; 0 mesmo sucedia com as
interconsultas com outros especialistas. O ndmero reduzido de nefrologistas
também aumentava o tempo de espera das consultas. Uma pessoa em tratamento
de hemodidlise exemplificou alguns dos problemas que enfrentava:

Eu sou muito bem atendido, cles atendem a gente muito bem. O que a gente precisar,
eles estdo prontos a atender, nio tem nada para reclamar nio, do pessoal daqui nunca
tive nada nenhuma reclamagio... Mas agora nio tenho médico. Tem que esperar que
chame l4 embaixo (drea de consulta) um médico para vir aqui atender. E a gente fica
ai horas e horas pronto para ir embora, mas tem que esperar para o médico vir l4 de
baixo. Até agora tinham trés médicos e agora sé tem um. [...] As vezes, a gente consegue
a consulta, mas aqui estd meio ruim de médico; a gente precisa de uma receita e tem
vezes que fica o pedido de uma receita ai dois, trés dias. As vezes, a gente pede na terga

s6 vai ser coisa na outra terga-feira porque a gente nao tem médico e o médico nao vem...

Instabilidade na disponibilidade de medicamentos e realizagio de exames
As pessoas entrevistadas assinalaram também que, com frequéncia, nio

recebiam medicamentos, pela falta destes nos postos de satde, farmdcias ou
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hospitais publicos. Por esta razio, aqueles sem recursos econdmicos precisavam
ir vdrias vezes as farmdcias, até conseguir, ou, em alguns casos, abandonavam
o tratamento médico durante dias. Em outras ocasibes, aqueles sem dinheiro
para comprar remédios contavam com a solidariedade de outras pessoas que j4
estavam no programa de hemodidlise em um empréstimo de medicagdo. Além
disso, o servico também dispunha de medicamentos doados por familiares de
outras pessoas que foram a 6bito ou de reservas préprias do servigo e forneciam
esses medicamentos as pessoas que nio tinham conseguido obter. No entanto,
aqueles com mais recursos econdmicos adquiriam os medicamentos nas farmdcias
privadas e continuavam o tratamento médico. Um participante se referiu aos

custos feitos tanto das drogas como dos exames:

Eu gastei muito com remédio. Meu Deus do céu! Nao vou nem lhe contar o que eu

gastei com remédio e exame...

Os exames eram considerados parte importante do tratamento e da vida dos
participantes da pesquisa. Mas quando o médico indicava a necessidade de realizar
exames, um problema recorrente era a demora na sua realiza¢ao que, em alguns
casos, podia ser de vdrios meses. Nestas circunstincias, aquelas pessoas com recursos
financeiros préprios resolviam o problema pagando com seus recursos nos servigos
de satde particular. No entanto, aquelas sem recursos esperavam meses até realizar
o exame no lugar programado. Um dos participantes fez uma descri¢ao detalhada

da situagdo e da forma como era solucionado o problema com seus recursos:

Eu tive que pagar muitos exames que demoravam muito... 3, 4 meses..., “para margo ¢
para nio sei quando”. Eu estava mal e digo “ndo vou aguentar”. E ai eu conversei com
uma médica 14 e digo “doutora, eu estou com um problema sério...” E ela me deu uma
série de exames e eu fui para marcar e era tudo nio sei para quando. E eu voltei e falei
com ela: “doutora, e se eu puder fazer esses exames e trouxer para a senhora avaliar o
meu estado, a senhora aceita?” Daf ela disse “se tu podes fazer, tu faz e traz para mim
que daf a gente d4d uma olhada... E... daf ela me deu uma série de exames e fui e peguei.
Quando tem a facilidade de ter um dinheirinho para ir ali fazer, faz j4, faz de manhaea
tarde j4 estd pronto... Porque se tu vais esperar muito, nio alcangas, nio chegas 4. Esse
¢ o problema... Entdo, quando a gente pode se desatar por outro caminho e agilizar as

coisas, vamos fazer, né? Porque afinal de contas o importante ¢ a gente...

A hemodidilise como prisio
As pessoas participantes, sobretudo as mulheres, faziam referéncia aos efeitos

do tratamento da hemodidlise na sua condi¢do, e particularmente na sua vida
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didria. Para elas, a hemodidlise passou a significar uma vida restrita e controlada,
como numa priso. Sentiam-se prisioneiras pelo compromisso de ir trés vezes por
semana ao servigo de nefrologia para realizar a hemodidlise e ficar vdrias horas
didrias sentadas numa cadeira e ligadas a uma mdquina. Passavam a se sentir
dependentes de uma mdquina que nio era controlada por elas mesmas, mas
pelos profissionais de saide, que passavam a exercer controle sobre suas vidas,
incluindo até mesmo o que e o quanto poderiam comer, beber ou viajar.

O processo da hemodidlise exigia paralelamente o abandono das atividades
laborais e sociais. Juntamente com a perda do trabalho, os participantes tinham
uma redugio das atividades recreativas, como viagens ou festas. O sonho de viajar
para outros estados e até paises estava sempre presente. Entretanto, para viajar
dependiam de vagas em outros servicos de didlise no préprio pafs, que poderia
ser autorizada ou nio pelos profissionais de satide do servi¢o, considerando a

capacidade do servigo de hemodidlise do hospital da outra cidade.

Discussao

Uma caracteristica predominante do discurso dos participantes desta
pesquisa foi que eles recebiam uma boa atengao na terapia de hemodidlise.
Esta constatagio parece estar baseada no bom atendimento recebido dos
profissionais da sadde, assim como pelo acesso gratuito a esta terapia renal,
apesar de alguns problemas enfrentados no acesso e uso dos servigos. Esses
resultados sdo discrepantes em relagio aos de outro estudo realizado na
mesma regiao, que registrou, basicamente, queixas e reclamagoes dos usudrios
pelos servigos recebidos no SUS (BACKES et al., 2009). No entanto, nossos
achados concordam com os resultados de uma pesquisa desenvolvida em outra
regiao do pais, onde os usudrios estao satisfeitos com o atendimento recebido,
embora tenham apresentado queixas quanto 2 lentidio no referenciamento
para os hospitais (ARAKAWA et al., 2012).

De acordo as disposi¢oes oficiais do Brasil, todas as pessoas com
insuficiéncia renal tém direito a uma ateng¢ao universal, gratuita, integral e
igualitdria (BRASIL, 2004). Os participantes desta pesquisa relataram ter
recebido uma ateng¢ao gratuita, mas com caréncias de recursos humanos,
materiais e medicamentos no acesso e tratamento da hemodidlise. Ou

seja, eles nao recebiam aten¢ao adequada e integral decorrente de diversas
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caréncias: falta de médicos especialistas, recursos para fazer exames no
momento necessirio, transporte oportuno, assim como medicamentos.
Examinando a integralidade do cuidado nas unidades de hemodidlise,
Fujii e Oliveira (2011) também reportaram dificuldades na rede de
servigos de satide no mesmo pafs. Entre essas dificuldades, apontam: falta
de medicamentos; situagdes clinicas que impedem o uso do transporte;
demora no acesso a exames e as consultas com especialistas; assim como
um numero reduzido de pessoas no servigo. Nossos resultados também sao
semelhantes aos encontrados por outros autores cuja pesquisa focalizou a
aten¢ao de outras doengas cronicas no Brasil. Por exemplo, Trad et al.
(2010) encontraram que as pessoas com hipertensao arterial enfrentavam
dificuldades nas consultas e na aquisi¢ao dos medicamentos.

A caréncia de recursos humanos e materiais no processo de aten¢io
na hemodidlise em um hospital publico parece favorecer, por sua vez,
as desigualdades entre as pessoas com DRC. Aquelas pessoas com
mais recursos econdmicos vao para consulta com o médico especialista
particular, fazem os exames prontamente em unidades particulares e
compram os medicamentos nas farmdcias privadas, além de reduzir o
tempo de transporte e espera das sessdes por terem seu préprio carro. No
entanto, as pessoas sem recursos financeiros esperam mais tempo para
consultar com o especialista do SUS, para receber e, consequentemente,
consumir os medicamentos e realizar os exames necessdrios.

Situagao semelhante foi reportada por Martinez e colaboradores
(MARTINEZ et al., 2011). Os autores relataram que as pessoas com DRC
economicamente desfavorecidas sao usudrias do SUS, s3ao mais jovens, tém
menor grau de escolaridade e, além de estarem por mais tempo no tratamento
dehemodidlise e ter menor conhecimento sobre as terapias renais substitutivas,
tém maior dificuldade no acesso ao tratamento especializado. Os resultados
evidenciam que as desigualdades sociais nao desaparecem com a proposi¢ao
de um sistema de sadde gratuito e universal. A falta de medicamentos e
recursos humanos nesta terapia renal nio teria efeitos diferentes entre as
pessoas com DRC, segundo sua condigao socioecondmica, se a implantagao
do sistema de satide assegurasse a disponibilidade constante e igualitdria dos

recursos humanos e materiais.
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A falta de recursos materiais e humanos nos servigos putblicos nao sé
incrementa as desigualdades entre as pessoas, mas também favorece a utilizagao
dos servigos privados de satde. De acordo com os resultados mostrados, a
utilizagao dos servigos privados foi observada durante todo o processo de
atencio da hemodidlise. Por exemplo, metade das pessoas foi diagnosticada
no servigo privado. Situac¢io semelhante ocorria com as consultas com os
especialistas, com a realizagao dos exames e com a aquisi¢ao de medicamentos.

A utilizagio do sistema privado tem origem na caréncia de recursos
humanos e materiais suficientes no sistema publico de satide e nas diferencgas
no acesso aos recursos econdmicos entre a populagio. Achados semelhantes
tém sido relatados em diversos estudos, indicando a contratacao de servicos
privados pelo SUS para a realizacao da didlise, como por exemplo, o trabalho
de Nardino & Kriiger (2007). Do nosso ponto de vista, o problema nio estd
na combinagio do publico e do privado per se; o conflito aparece quando as
pessoas se veem obrigadas a utilizar o servigo privado, pela incapacidade do
servico publico de prover a atengdo e, consequentemente, as pessoas precisam
pagar pelos servigos a que tém direito.

Os resultados do presente estudo nao podem ser generalizados; no entanto,
eles podem ser fontes de inspiragdo para outras pesquisas. Entre outras, se
esses resultados correspondem a uma das regides com maior desenvolvimento
do Brasil, qual é a situagao das regides menos desenvolvidas? Os participantes
frequentemente disseram que nao queriam reclamar ou se queixar dos servigos
ou da equipe de satide. Um estudo futuro poderia examinar os significados
de tais expressoes, seguindo algumas perguntas de trabalho: nao reclamar ¢é
um trago cultural do sul do Brasil? Ou constitui uma evidéncia do medo de
punigio dos profissionais da satide? Por tltimo, os entrevistados evidenciaram
ter gastos diretos e indiretos nesta terapia renal. Em relagao a estes dados,
quais so os custos financeiros totais para as pessoas doentes e as familias?

Esta investigacao teve algumas limitagdes, como o fato de se restringir
aos discursos dos participantes, o que pode ter excluido outras dimensoes da
problemdtica. Por exemplo, seria pertinente incluir observagdes sobre como os
medicamentos sao disponibilizados nos servigos de saide, para compreender
melhor a magnitude da falta de medicamentos a que os participantes se

referiram. O estudo também se limitou a um hospital universitdrio, podendo
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dar uma ideia distorcida do que acontece com a maioria dos hospitais
publicos. Por outro lado, ao entrevistar apenas as pessoas em hemodidlise e
suas familias, ignora as vozes de outros atores importantes do problema que
precisariam ser pesquisadas, entre elas dos tomadores de decisao, os gestores e
os profissionais de satde.

As evidéncias apresentadas neste estudo parecem indicar que o tratamento da
hemodidlise nao atende de forma integral, gratuita ou igualitdria as pessoas com
DRC de acordo aos principios do SUS. Apesar do SUS, as desigualdades persistem
na atengdo de pessoas com problemas renais dependendo de seus recursos
financeiros. Esses resultados tém implica¢des nao apenas para o reconhecimento
da situagao sanitdria das pessoas com DRC e seus familiares, mas também trazem
indicacoes dos desafios que o SUS enfrenta na implementa¢ao de uma aten¢io a

sadde capaz de reduzir as desigualdades sociais entre a populacao.

Consideracoes finais

Mediante uma aproximagao qualitativa, esta pesquisa focalizou a aten¢io dada
as pessoas com DRC no processo da terapia de hemodidlise num pais com
acesso universal ao sistema de satide. Nossos resultados, contudo, nao pretendem
ser representativos do que acontece no Brasil ou no estado onde a pesquisa
foi desenvolvida. A anilise dos achados e as conclusdes dos mesmos devem
considerar que se trata de uma investigagao realizada num hospital universitdrio,
de uma cidade de médio porte do sul do pais, e de uma das regiées com maior
desenvolvimento no mesmo pais.

A contribuigio deste estudo consiste no exame de um tema pouco explorado
em pafses com acesso universal aos servicos de satide e também porque suscita
outros estudos, como por exemplo, as diferengas entre a adesao ao tratamento de
pessoas em diferentes condigdes socioecondmicas.

Conclui-se que as caréncias e as dificuldades no acesso e uso da terapia
hemodialitica repercutem negativamente na atengo das pessoas com DRC. Isso
expressa que as desigualdades entre as pessoas doentes ainda estao presentes na
atencio em sadde, ou seja, mesmo com uma proposta de equidade na saide
no SUS, persistem as desigualdades aqui apontadas. Nesse sentido, medidas de
superacao dessas caréncias e desigualdades deveriam estar mais explicitas nas

politicas e programas de sadde de aten¢do a saide das pessoas com DRC.!
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Abstract

Living with renal insufficiency: obstacles to
hemodialysis treatment from the perspective of
sick people and their families

One principle of the Brazilian National Health System
(SUS) is to ensure free, comprehensive and equal health
care to the population; including to those with chronic
kidney disease. This study aimed to examine the
perspectives of people living with renal insufficiency, and
those of their families, regarding the obstacles faced while
on hemodialysis treatment. A qualitative inquiry was
conducted in a hospital located in a city from Southern
Brazil. Using a theoretical sample, 11 sick people in
hemodialysis and five relatives participated. Data was
gathered using open interviews; conventional content
analysis was used. Participants emphasized receiving
good medical care from health professionals; besides
having free access to hemodialysis sessions, consultations,
medication, hospitalization, exams, transportation,

and even meals. Nevertheless, they faced shortages and
difficulties during the process due to lack of human
personnel and inputs. Under such circumstances, renal
sick people with more economic resources used private
medicine, consulting specialists, buying medications

and practicing exams more frequently than those with
fewer resources. It is concluded that such obstacles have
negative effects on health care, besides accentuating social

inequalities.

» Key words: renal insufficiency; hemodialysis; inequalities;
qualitative research; Brazil.
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